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難病患者の就労支援について
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研究の目的
　わが国ではこれまで，障害者雇用率制度等の障
害者（身体障害者，知的障害者，精神障害者）と
健常者を明確に分けたうえで，雇用対策が行われ
てきた．しかし，現実には就労の困難性を抱える
人は，これまで認識されてきた障害者だけでなく，
しかも明確に分離できるものではない．この代表
的な例が難病患者である．難病は医学的に定義づ
けられた病名ではなく，いわゆる「不治の病」の
総称である．難病は，従来は発症すると社会生活
が困難となるというイメージでとらえられてきた．
そこで国の難病対策も病因の解明の研究と介護等
を念頭に置いた療養を中心として進められてきた．
しかし医療の進歩により多くの難病が慢性疾患化
したことで，難病を抱えながらも就労を継続でき
る人が多くなってきた．しかし，就労が可能でも
何らかの配慮が必要であったり，難病に対する理
解の不足などから就労に結びつきにくい現状があ
る．そのため，難病対策においても就労支援の重
要性が高まっている．そこで，国では障害者と健
常者の谷間とされてきた難病患者を障害者と位置
付けた支援が近年進められてきている．そこで重
要となるのが障害者権利条約への批准のための対
応として2013年の障害者雇用促進法改正で導入さ
れた障害者差別禁止制度である．これまでのわが
国の障害者雇用対策の特徴は，第一に障害者と健
常者を明確に区別していること，第二に障害者雇
用率制度を中心とした保護主義的観点からの対策
であることであった．一方でわが国に導入された
差別禁止制度は，いわゆる「社会モデル」の観点
から，障害者と健常者を明確に区別せず，障害者
の権利の実現の観点から対策を検討するものであ
る．
　ところで各国により差別禁止の概念の理解は異
なっている．そこで，わが国はいかなる理解に基
づいて障害者差別禁止制度を導入するべきか検討
しなければならない．
　本稿では，わが国における障害者差別禁止制度
の理解や方向性を明らかにする．そのうえで，難
病患者の就労課題を検討し，支援策を提示する．
内　　　容
　第 1章で難病患者の就労と関連のある法律や制
度とその現状について整理をする．第一に，難病
新法が制定され，難病の医療費助成制度の充実が
図られることとなった．これまで療養生活に関す
る事項が中心となっていた難病患者の生活支援で
あったが，新たに策定された基本方針では，就労
支援に関する事項が明記された．第二に，障害者
の「福祉」の一部として位置付けられ，身体障害
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者のみを対象として始まった障害者雇用対策が，
障害者の社会参加に対する国際社会やわが国にお
ける関心の高まりから，社会政策として重要性を
高め，障害者の範囲も広がってきたことを明らか
にした．
　第 2章では，障害者権利条約とわが国の対応に
ついて述べた．障害者権利条約は障害者を権利の
主体であることを明確にし，障害者の権利を実現
するため，各国に障害者の差別禁止への取り組み
を求めている．なお，障害者差別禁止の概念はア
メリカで生まれ，ヨーロッパにも広がりを見せた．
そのため，各国により障害者差別禁止の概念に対
する理解は異なっているが，その傾向はアメリカ
とEUとで分けることができる．まず，自由を尊
重するアメリカでは，国家による契約の自由への
規制に対する批判が強く，国家による積極的な社
会経済政策としての意義は弱い．そのため，雇用
の局面においては，障害者の権利1）の実現は専ら
訴訟により解決が図られることになる．一方EU
では，差別禁止制度の導入以前から社会政策とし
て雇用対策をはじめとした障害者施策が行われて
いた．そのため差別禁止制度は権利保護そのもの
だけでなく，社会政策の一部としても重要な概念
となった．したがって，社会全体で障害者の権利
を実現するという傾向が比較的強い．
　上記を踏まえると，わが国の差別禁止制度の導
入の経緯はEUにおける導入の経緯と類似する．
わが国においても障害者差別禁止制度を社会経済
政策の一部として位置付けるべきである．雇用分
野における問題も労働者と使用者の間の権利関係
にとどめるのではなく，障害者の社会参加を促進
するという観点から障害者の権利の実現を検討す
るべきである．実際，制度の導入の際の雇用分野
の検討でも，紛争による解決は重視されず，紛争
の未然の防止による障害者の権利の実現が重視さ
れた．筆者もこうした視点が重要であると考える．
これを実現するためには社会のあらゆる資源を活
用することが重要である．しかしながら，第 3章
においては各機関の支援の実施状況や連携状況に
課題があることが明らかになった．そこで，第 4
章において支援機関の連携による取り組みを提言
する．難病が就業年齢での発症が多いこと，医療
的視点に基づく支援が必要なことを踏まえ，難病
患者に身近である病院を中心とした発症初期段階
における支援の連携体制を構築する．具体的には，
難病医療拠点病院に就労の専門員を配置し，医師
や地域と連携を図る．こうした取り組みにより，
個々の難病患者の就労課題を迅速に解決し，就労
継続に結びつけることができるであろう．
1）	 雇用の局面での障害者の権利の実現は，主に
雇用機会の平等の確保を意味する．
